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Ingeborg Kastberg og Georg Bollig
Se på helheden! – Total Pain i praksis
Total Pain, hospice, smerte, Cicely Saunders, Total Care
Begrebet Total Pain omfatter mere end bare fysiske smer-
ter. Ifølge Cicely Saunders har smerter og andre plagsom-
me symptomer fire forskellige dimensioner: Den kropslige, 
den psykiske, den sociale og den åndelige/eksistentielle (1).
Sammenholdt med en øget bevidsthed om begrebet 
Total Pain viser det sig ofte i det konkrete møde med pallia-
tive patienter, hvor kompleks deres samlede livssituation 
er, og hvor bred indsatsen for dem må være. Det bør derfor 
ikke kun være komplekse fysiske problemstillinger, der kan 
berettige til f.eks. et hospiceophold. Alligevel oplever man 
nogle gange, at der bliver taget mest hensyn til somatiske 
symptomer, og at der kan være noget fagpersonale, som 
stiller spørgsmålstegn ved behovet for en hospiceplads, 
hvis ikke patienten har komplekse somatiske symptomer.
En case fra praksis  
på hospice og i palliativt team
Hans var alene. I sit arbejdsliv havde han været konsta-
bel og ansat på en flyvestation, hvor han var kendt som 
en ansvarsbevidst og til tider brysk medarbejder. Efter 
han var gået på pension, havde han været buschauffør 
i nogle år. Han havde været gift, men havde ikke fået 
nogen børn.
Nu boede han i skovbrynet, et stykke fra alfarvej 
og langt fra offentlig transport, og kunne ikke længere 
køre bil. Han havde et spinkelt netværk, mest på for-
eningsbasis, og der var nogle få vennepar, som holdt 
kontakten.
Der var lidt sporadisk kontakt til en fjern slægtning, 
men det lød ikke hjerteligt, når Hans fortalte om ham. 
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Huset var ikke nogen god forretning; det var tvivlsomt, 
om det kunne sælges med fortjeneste, og det var Hans 
klar over. Han vidste ikke, hvad han skulle gøre ved 
det, og han havde ikke kræfterne til at undersøge det. 
Efterhånden som hans sygdom tog til, tog besøgene fra 
omgangskredsen af. Flere indlæggelser og en begyn-
dende depression samt en plagsom angst gjorde det 
vanskeligt for vennerne at lave aftaler med ham og for 
Hans at holde dem.
Hans havde været rask, indtil han fik konstateret 
prostatacancer. Derefter fik han flere runder med ke-
moterapi. To år senere blev han opereret for mavesår, og 
i den sammenhæng fandt man knoglemetastaser. Pga. 
hans dårlige almentilstand blev kemoterapien afsluttet, 
og han blev henvist til et symptomlindrende ophold 
på hospice. Ved hans første kontakt til hospice havde 
han smerter, især om natten, blev hurtig forpustet og 
klagede over udtalt træthed. Han havde tabt sig og var 
plaget af diarre. Desuden var han deprimeret og havde 
en del angst.
På hospice fik han kontakt til socialrådgiveren, som 
hjalp ham med at få overblik over sin økonomiske situ-
ation. Han fik kontakt med psykologen, som forsigtigt 
nærmede sig symptomerne på depressionen og den 
afmagt og opgivenhed, der – foruden hans blodman-
gel – gjorde ham bleg og langsom. Fysioterapeuten gav 
ham afspænding og massage.
Ved Hans’ første møde med præsten på hospice 
sagde han: »Vi har ikke noget at snakke om! Jeg er ateist. 
Hvis jeg ikke var det før, blev jeg det, da jeg mistede 
min kone, efter at hun også havde haft kræft i flere år. 
Jeg så, hvor meget hun led! Og i øvrigt har jeg meldt 
mig ud af folkekirken!«
Dog medgav Hans, at han og præsten måske godt 
kunne snakke sammen alligevel, og det gjorde de nogle 
gange, ikke om tro, men om liv.
Efter fire uger på hospice blev Hans udskrevet 
til eget hjem og fulgt op af det palliative team (og 
de samme læger, som behandlede ham på hospice). 
Hovedproblemerne, imens Hans var hjemme, var – 
ligesom sidst – træthed, smerter, uro, angst og kval-
me. Han følte sig meget utryg og måtte flere gange 
på sygehuset for at få blodtransfusioner pga. anæmi. 
Smertebehandlingen blev justeret fra det palliative 
team, som også fulgte op med samtaler, der ofte gjaldt 
hans symptomer og et stærkt ønske om at komme 
tilbage til hospice. Efter fire uger i eget hjem blev 
han igen indlagt på hospice, og efter endnu et ophold 
der og senere i hjemmet fik han plads på et pleje-
hjem, hvor han var i en måned. I et tæt samarbejde 
mellem plejehjemmet og palliativt team blev hans 
smertelindring fortløbende tilpasset, men på trods af 
god opfølgning følte Hans sig stadig vældig plaget af 
angst, uro og eksistentielle og psykosociale problemer. 
Han mente, at han kun havde det godt, når han var 
på hospice. Det var det eneste sted, hvor han følte, at 
hans symptomer blev tilstrækkelig lindret. Da Hans 
havde været på plejehjemmet i en måned, blev han 
igen indlagt på hospice, hvor han døde en uge efter 
indlæggelse.
Billedet fra Hans’ stue på hospice.
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Ved hver tværfaglig drøftelse på hospice var det 
spørgsmålet om Hans’ somatiske symptomer, der var 
i fokus; var de komplekse nok? Havde han krav på spe-
cialiseret palliativ indsats?
I Hans’ tilfælde var det ikke de kropslige symp-
tomer, som var vanskelige og komplekse, men angst, 
uro, eksistentielle og sociale problemer, som begrun-
dede hans behov for specialiseret palliativ omsorg og 
behandling.
For ham var det alene på hospice, at han kunne 
opleve en samlet, god symptomlindring.
Hans’ liv og selvforståelse som selvstændig og den, 
som andre kunne komme til, var i opløsning.
Hans træthed var vedvarende, hans humør svingede 
op og mest ned. Kontakten med præsten på hospice 
fortsatte, efter at han var udskrevet.
En dag fortalte han denne lille historie:
En dag, hvor vandet står højt nok, tager tre mand på 
fisketur. Én af dem er præst, de to andre fiskere.
Efter noget tid siger den ene: »Vi trænger til en 
øl«, han stiger ud af båden og går hen over vandet. 
Efter noget tid kommer han tilbage med øl til dem 
alle. Da de er drukket, og der er gået lidt tid, gør 
den anden fisker det samme. Stiger ud af båden, 
går hen over vandet og vender tilbage med øl.
Til sidst synes præsten, at det må være hans 
tur til at give en omgang. Han stiger ud af båden 
og går til bunds.
De to fiskere i båden siger: »Hvor stor en idiot 
kan man være? Vidste han ikke, hvor bundgarn-
spælene står?«
Hans fortalte historien som en illustration af sin ek-
sistentielle situation og lidelse: »Jeg ved ikke længere, 
hvor bundgarnspælene står! Jeg har altid brugt tid og 
kræfter på at hjælpe andre, men nu, hvor jeg ikke kan 
det, ved jeg slet ikke, hvordan jeg skal leve. Nu mærker 
jeg, hvor lille jeg i virkeligheden er.«
Samtalen med præsten kom til at handle om den 
afmagt, der hører med til at være menneske, og at ens 
største opgave kan blive – som Søren Kierkegaard har 
sagt – at tage imod, fremfor at give. Historien om de tre 
mænd på fisketur beskrev rammende, hvordan Hans’ 
værdier, livsformål og relationer til sin omverden nu var 
ændret, og at han ikke længere kunne finde fodfæste i, 
hvem han var.
Diskussion
EAPC’s Taskforce for Spiritual Care in Palliative Care 
har arbejdet med at definere det behov hos palliative 
patienter, som går ud over de fysiske, psykiske eller so-
ciale – det behov, som Hans beskriver med sin historie 
om fisketuren og bundgarnspælene:
Spirituality is the dynamic dimension of human life 
that relates to the way persons (individual and com-
munity) experience, express and/or seek meaning, 
purpose and transcendence, and the way they connect 
to the moment, to self, to others, to nature, to the sig-
nificant and/or the sacred (2).
Bemærkelsesværdigt er, at der her ikke fokuseres på 
en beskrivelse af interventionen, men på hvilket behov, 
interventionen skal møde. Dermed flyttes fokus fra 
faggruppe (som handlende) til patient (som værende) 
– et menneske, der oplever en eller flere sider af den 
totale lidelse – og værensplanet bliver centralt med sit 
udspring i det enkelte menneskes eksistentielle og ån-
delige behov, og ikke fagprofessionelles handletrang 
på gøreplanet.
Om hvordan man bedst oversætter Spiritual Care 
til de nordiske sprog, skriver Chr. Busch og Anne 
Hirsch (3):
Nogen forfattere oversetter spiritual care med »eksi-
stensiell omsorg«, mens andre oversetter til »åndelig 
omsorg«. De som bruker betegnelsen »eksistensiell 
omsorg« legger ofte mest vekt på de allmennmenne-
skelige eksistensielle refleksjoner og mindre vekt på de 
religiøse betraktningene enn de som bruker betegnel-
sen »åndelig omsorg«, der de religiøse aspektene ofte er 
viktigst. Vi anbefaler at man på de nordiske språkene 
oversetter spiritual care med »eksistensiell og ånde-
lig omsorg«, slik at bredden i det engelske utttrykket 
opprettholdes (…)
Med ordparret »ekstensiell« og »åndelig« un-
derstrekes den allmennmenneskelige karakteren 
samtidig som så vel den horisontale dimensjonen 
som den vertikale dimensjonen gjøres tydelig.
»Ved hver tværfaglig drøftelse på 
hospice var det spørgsmålet  
om Hans’ somatiske symptomer.«
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Beskrivelsen af eksistentiel og åndelig omsorg er altså 
ikke specifikt kirkeligt, konfessionelt eller teologisk fun-
deret, og den medtager mange forskellige facetter af eksi-
stensen i spiritualiteten, ikke kun den trosspecifikke; alt 
er så at sige på spil samtidig; livsværdier, formål, mening 
og tro, præcis som det var tilfældet hos Hans. Eksisten-
tiel-åndelig omsorg må således være multidimensionel, 
individ- og kontekstafhængig og netop bestemt af det 
enkelte menneskes eksistens- og åndsverden.
Ved Hans’ andet ophold på hospice fik han den 
samme stue som første gang, han var indlagt, fordi 
den tilfældigt var blevet ledig. Hans glæde var stor over 
gensynet, ikke mindst med det skovmaleri, der hang 
på væggen, så han kunne se det fra sengen (fig. 1). Han 
sagde: »Det kan godt være, at du bare ser et billede af 
en skov med en lille bæk, men jeg har løbet oriente-
ringsløb, så jeg ser det som et topografisk kort; dér står 
træerne tættest, dér skråner bredden, midt i bækken er 
en sten, man kan træde på, hvis man skal over, osv.«
Her var forbindelsen til naturen eksplicit, som 
nævnt i EAPC’s definition af Spiritual Care og som 
udtryk for Hans’ måde at være i verden på. Interessen 
for orienteringsløb delte han med psykologen på ho-
spice, og han fandt stor glæde i at kunne diskutere kort, 
ruter og områder med hende, når de ikke drøftede hans 
angst og depressivitet.
Efterhånden trængte døden sig på, og hans mang-
lende medlemskab af folkekirken blev et tema i samta-
lerne med præsten. Han besluttede at melde sig ind igen 
ud fra ræsonnementet, at det både ville være billigere og 
nemmere for de få, der skulle arrangere hans bisættelse. 
»Og hvis jeg nu skulle møde Den Store Oberst allige-
vel,« sagde han, »er det nok godt ikke at have afskrevet 
ham helt!«
Er komplekse sociale  
og eksistentielle problemer nok til  
at retfærdiggøre et ophold på hospice?
Indsatser vedrørende fysiske og psykiske symptomer og 
sociale og eksistentielle/åndelige forhold er beskrevet 
i Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative 
indsats i Danmark 2017 (4).
Heri står bl.a.: »Målet med den palliative indsats er 
således at lindre patientens og de pårørendes lidelser, 
uanset om lidelserne er af fysisk, psykisk, social eller 
eksistentiel/åndelig karakter«.
Med baggrund i Hans’ forholdsvis »milde« soma-
tiske lidelser, som fagligt set nok kunne behandles af 
det basale palliative niveau, var der diskussion på ho-
spice, om han var berettiget til en plads dér. Der blev 
sat spørgsmålstegn ved, om hans lidelse var kompleks 
nok til at kvalificere til en hospiceplads.
På grund af et begrænset antal hospicepladser 
i Danmark er det nødvendigt at prioritere, hvilke pa-
tienter der skal på hospice fremfor andre. Derfor har 
man i Danmark visitationskriterier for patienter, som 
behandles af specialiserede palliative teams eller på 
hospice:
Palliative enheder (teams og hospice) yder speciali-
seret, tværfaglig indsats til patienter med livstruende 
sygdom ledsaget af komplekse palliative problemstil-
linger af fysisk, psykisk, social og/eller eksistentiel 
karakter, der ikke kan lindres tilstrækkeligt på ba-
sisniveau af egen læge, kommunal døgnpleje eller på 
almindelig hospitalsafdeling.
Ved komplekse problemstillinger forstås pro-
blemstillinger, hvor graden af de enkelte problem-
stillinger er stor, eller hvor der forekommer flere 
sammenhængende symptomer (5).
WHO’s definition af palliativ indsats bygger på Saun-
ders’ model for Total Pain og sigter på at tage hensyn til 
alle fire dimensioner; ikke bare den somatiske.
Betydningen af eksistentielle og åndelige dimensio-
ner, når patienter håndterer deres sygdom, fremhæves af 
N.C. Hvidt, som foreslår, at læger skal tale med patienter 
om eksistentielle tanker (6). Alligevel er det i hverdagen 
ofte den somatiske dimension af den totale smerte, der er 
mest synlig og konkret, og som derfor får mest opmærk-
somhed, og det kan virke, som om de andre dimensioner 
er delvis skjulte eller usynlige. Dette illustrerer fig. 2. 
Figuren er en modificeret version af Bolligs illustrati-
on of the »ethic iceberg« fra hans ph.d.-afhandling om 
etiske udfordringer på plejehjem (7).
Det, som alle, men især den specialiserede palliative 
indsats kan, er at synliggøre det skjulte ved at »tippe« 
isbjerget igennem refleksioner over alle fire dimensioner 
»Skal man tage Cicely Saunders’ model 
for Total Pain alvorligt, bør Total Care 
som helhedsorienteret  
omsorg være svaret på Total Pain.«
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med baggrund i Total Pain-modellen (fig. 3). Så kan de 
i første omgang usynlige dimensioner bliver mere syn-
lige og dermed få indflydelse på omsorg og behandling.
For Hans fyldte de tre andre dimensioner mere end 
de fysiske symptomer, og for ham var det at komme på 
hospice muligheden for at »tippe isbjerget«. Her kunne 
alle dimensioner få lige meget vægt, og han fik nogen 
at tale om det med.
Skal man tage Cicely Saunders’ model for Total Pain 
alvorligt, bør Total Care som helhedsorienteret omsorg 
være svaret på Total Pain. I Patient Centred Care bør 
det være patientens behov, som står i centrum, og man 
bør stole på, at patienten er ekspert på sit eget liv.
Havde Hans fået lov til at vælge selv, havde han nok 
valgt at forblive på hospice i det sidste halve år, han 
levede. I stedet fik han en rejse med mange stationer 
inden for den medicinske og etablerede omsorgsverden, 
som dagens sundhedsvæsen har at tilbyde.
Hans’ historie viser, at det ikke kun behøver at være 
komplekse somatiske symptomer, som retfærdiggør et 
ophold på hospice, hvis der skal tages hensyn til alle 
fire dimensioner af Total Pain.
Måske er det tilmed nødvendig at tænke nyt for at 
vurdere, om der er behov for palliative langtidspladser, 
hvor patienter kan være i flere måneder, for at undgå 
at blive udsat for gentagne indlæggelser flere steder (8) 
som tilfældet var for Hans.
Sidste gang præsten kiggede ind på Hans’ stue, sad 
han bleg og afkræftet på sengekanten: »Som du ved, har 
det altid betydet meget for mig at hjælpe andre. Hvis 
min historie kan hjælpe nogen, når jeg ikke er her mere, 
er I velkomne til at bruge den. Det vil jo faktisk betyde, 
at jeg så alligevel kommer til at gøre noget for dem«.
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Åndelige og eksistentielle dimensioner bliver synlige
psykisk
social
Figur 3. Tipping Total Pain IcebergFigur 2. Total Pain Iceberg
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